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重症呼吸障害児の在宅酸素療法への移行の現状と問題点
10階西　　○桑原竹代、北村
1　はじめに
　近年、医学における呼吸管理の進歩、医療機器の改
良、在宅医療に関する意識の向上等より小児の在宅療
養も積極的に進められている。呼吸管理の対象となる
患児は呼吸障害のみではなく経口摂取障害などを伴う
乳幼児が多いたあ看護には適切な判断と技術が必要で
ある。そのため在宅酸素療法への移行には様々な問題
点がある。当病棟においても、平成8年11月より酸素
投与または人工呼吸管理を必要とする児を4例経験し
た。今回我々は在宅人口呼吸器療養児2例を含む4例
の在宅酸素療法への移行の現状と問題点について検討
したので報告する。
ll症例
平成8年11月から平成10年10月の間10階病棟を退院
し、在宅酸素療法に移行した児4例である。
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全患児が経管栄養を受けている。在宅酸素療法中に一
時中心静脈栄養を施行していた患児は（＋＆一）とし
た。症例1と2は携帯用酸素ボンベと酸素濃縮液を、
症例3と4は在宅用人口呼吸器を業者から貸出してい
る。
各々の事例を以下に述べる。
［症例1］　1歳2カ月で永眠　女児　クラッペ病
［在宅酸素療法開始日］　平成8年11，月13日
［家族構成］　父親・母親・患児（近くに父方の親族
あり）
［患児の経過］　3カ月健診にて筋トーヌスの充進と
哺乳力の低下を指摘され本院紹介された。精査にて上
記の診断を受けた。哺乳困難、痙攣、意識障害、呼吸
障害と徐々に症状が悪化し平成8年4月入院となった。
末梢性と中枢性の呼吸障害が著明なため酸素の持続投
与が必要となった。
［在宅酸素療法への移行の現状］　進行性の疾患で現
在の医療では治療方法がないため、両親の希望により
在宅療養を検：臥した。同年6月から受け持ち看護婦が
母親に規定の面会時間に加え時間を設けて指導を開始
した。吸引等の手技をパンフレットに示し、実施した
毎に評価した。父親にも母親が手技を獲得した後、
母親と共に同様の指導をした。保健指導部の担当看護
婦と共に受け持ち看護婦が自宅での介護、環境整備を
検討した。中心静脈栄養薬剤は宅配便にて院外の業者
が定期的に送った。近くの小児科医に情報を提供し緊
急時に備えた。試験外泊を繰り返した後に在宅酸素療
法を開始としたが、十二指腸経管栄養チューブの交換、
定期検査や体調不良時には入院とした。入院、退院時
には訪問看護婦から情報を得て在宅療養について再検
討した。父親の職場が自宅に近く、両親で患児を看る
ことが可能であった。
平成9年10月目病状の；進行と呼吸障害が悪化し入院と
なり、両親に見守られながら永眠された。
［在宅酸素療法への移行の問題点］　両親は在宅を強
く望み、患児が入院中も自宅で手技の練習を繰り返す
等、ともに協力し合っていた。また受け持ち看護婦が
時間を設けて指導を進めたこともあり移行は順調に進
められた。
［症例2］　11ヵ月女児　先天性水頭症、脊髄破裂
［在宅酸素療法開始日］　平成10年6月17日
［家族構成］　父親　母親　甲唄
［早早の経過］　野司31週に胎児診断にて上記の診断
を受けた。出生後よりNICU入院となり、脳外科に
て脊髄破裂閉鎖術、V－Pシャント留置術を受けた。
脳性麻痺、呼吸障害、下半身不随の後遺症が認められ
た。平成10年2月10階西病棟に転床となり、4月に気
管切開術を受けた。気管切開後も喀疾の排出困難によ
る喘鳴が出現し、呼吸障害を伴うため酸素の持続投与
が必要となった。
［在宅酸素療法への移行の現状］　10階西転床後
より両親に在宅療養について相談した。気管切開後は
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酸素投与と頻回の喀疾吸引にて在宅療養が可能と考え
られた。両親は退院を望んではいたが、丁丁が生後か
ら入院し続けていたこともあり、自宅で三児を介護す
ることに対して不安が強かった。同年5月から受け持
ち看護婦が母親へ指導を開始した。保清、口鼻腔の吸
引、経管栄養管理はNICUにて指導を受けていたた
め再確認とした。気管カニューレの交換日にはその日
の担当看護婦が医師と共に手技の指導をした。錫子が
うまく使いこなせず、滅菌手袋を代用するなどの工夫
をし、母親が納得出来るまで繰り返し指導した。父親
には面会時に母親の補助として必要不可欠な手技から
指導した。急変時に備えてアンビューバッグ等の器材
を購入し蘇生術を両親に指導した。都外在住のため近
くの病院に緊急時の対応と保健指導部の担当看護婦に
依頼して地区の訪問看護婦と提携した。1週間の在宅
酸素療法から開始し、2～4週間の在宅療養と1～2
週間程の入院を繰り返している。入院中母親は毎日、
父親は仕事の都合で休日に面会に来ていた。
［在宅酸素療法への移行の問題点］　患畜は唾液の流
れ込みによる喘鳴が著明であったが、口腔内持続吸引
にて若干の症状改善が見られた。頻回な吸引が必要な
ため母親の負担は相当なものであった。両親以外に協
力できる人が近くにいないため肉体的にも精神的にも
負担になっていた。母親は待ち望んでいた第1子であ
り日々接していくうちに患児への愛着が強くなり、家
に連れて帰りたいという焦りが強くなった。医師や看
護婦があせる気持ちをうまく受け取れず、そのことも
母親の不安をもたらしたと考えられた。
［症例3］　5歳10ヵ月女児　ラックス症候群
［在宅酸素療法開始日］　平成8年12月24日
［家族構成］　父親、母親、5姉妹の4女
［患児の経過］　他院にて軟骨異栄養症のため治療中、
生後6ヵ月に肺炎で本院入院となった。精査にて慢性
硬膜下血腫と閉塞性水頭症と診断され脳外科にて血腫
除去術、V－Pシャント留置術を受け退院となった。
脳性麻痺と呼吸障害の後遺症が認められた。反復する
肺炎等の感染症による呼吸障害の悪化にて無酸素性脳
症を併発し再入院となった。酸素の持続投与と中心静
脈栄養が必要となり、再精査で上記の診断を受けた。
平成7年2月に気管切開術を受けたが脳性麻痺の進行
による無呼吸発作と微弱呼吸が見られ人工呼吸器管理
が必要となった。
［在宅酸素療法への移行の現状］　気管切開したが、
呼吸状態の悪化にて人工呼吸器管理となった。在宅人
工呼吸器への移行が可能であることを確認し、在宅療
養について母親に相談した。平成7年6月より受け持
ち看護婦が指導項目を提示し面会時間に母親へ指導を
開始した。他の姉妹がいるため面会出来る時間は限ら
れており、毎日1項目ずつ進めていった。実際には呼
吸状態が安定したll月下旬より人工呼吸器の回路交換、
気管カニューレの交換、経管栄養管理、内服薬の注入、
経管栄養チューブの交換を確実に伝えるよう医師と伴
に指導した。1泊の外泊から在宅酸素療法を開始した。
その後、徐々に在宅期間を延ばし、現在は二品の体調
に合わせて3～4週間の在宅酸素療法と入院を繰り返
している。
［在宅酸素療法への移行の問題点］　幼い妹がいるた
あ、人工呼吸器管理を必要とする患児の世話は家族の
精神的、肉体的な負担となっていた。移行を検討して
から開始するまでに時間がかかつった。主な原因とし
て患児の体調不良があげられるが、在宅用人工呼吸器
の取扱に母親がなれるまでにも時間がかかった。
［症例4］　2歳3ヵ月男児　ウエルドニッヒ・ホフマン病
［在宅酸素療法開始日］　平成9年6月12日
［家族構成コ　父親　母親　兄　患児
［患児の経過］　3ヶ月健診で筋トーヌスの低下を指
摘された。筋ジストロフィーを疑われ本院受診し上記
の診断を受けた。平成9年1月に哺乳不良で入院とな
り哺乳困難、呼吸障害と症状が悪化し、気管内挿管さ
れ人工呼吸器管理となった。3月に期間切開を受ける
が、呼吸此等の筋力低下が進行し人工呼吸器管理継続
となった。
［在宅酸素療法への移行の現状］　両親、患児が知的
レベルは温存される進行性の疾患で、呼吸管理なしで
は生命維持はできないことをよく理解しており在宅療
養を希望した。在宅人工呼吸器への移行が可能である
ことを確認し、在宅用人工呼吸器の使用を開始した。
同年3月、受け持ち看護婦より母親へ患児の状態把握
を含めた手技の指導を開始した。父親にも母親の補助
的な手技から開始した。急変時や人工呼吸器の回路交
換時に備えた、アンビューバッグの使用方法と蘇生術
も両親に指導した。器材が多いため、週3回の院内で
の散歩から少しずつ移動に慣らし、5月に3泊の予定
で外泊を試みたが、経管栄養チューブのつまりが生じ
たため2泊にて帰院した。経管栄養の内容を再検討し、
注入後に微温湯をながすようにしたことでつまりは生
じなくなり、1週間の在宅酸素療法より開始した。人
工呼吸器の回路交換を保健指導部の担当看護婦、主治
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医、病棟看護婦で指導し退院とした。母親の姉が看護
婦で積極的に在宅療養に協力してくれた。父親も退院
に対して協力的であり、患児の状態把握看護も自宅で
は協力的であった。
［在宅酸素療法への移行の問題点］　経管栄養チュー
ブのつまりが生じたことや、注入中に心拍数が急激に
増加したことなど、家族だけでは対処しきれない問題
が在宅中に発生した。このような状況に備えても指導
していたが、実際に対処ができなかったことから在宅
療法に向けての指導の方法の見直しが必要とされた。
最近では母親が病気になり入院期間が延長している。
皿　結語
　今回我々は在宅酸素療法に移行できた児4例につい
て検討した。在宅療養の長期継続は困難であった。理
由としては、対象患児が乳幼児であることから、小児
の在宅酸素療法に対応してくれる医療施設が少ないこ
と、医療機具の取扱が難しいこと、介護への家族の負
担が大きいことなどがある。母親を主体として在宅療
養への移行が開始し、父親は補助的な立場から開始し
た。予想以上に自宅では父親の協力が欠かせなかった
し、父親も努力していた。岡田らは、“患児のケアは
母親に委ねられることが多く、母親の心身の疲労や
時間的余裕の減少と拘束から発生するストレスは大き
い”bと述べており、訪問看護婦は母親に大きな精神
的支えとなっているといえるだろう。また家族の経済
的負担も大きく、父親の収入がそれを支えており、母
親がひとりで介護せざるを得ないのが現状である。し
かし、在宅療養中の様子を看護婦に話してくれる家族
の言葉や表情からは、苦労は多くとも親子で過ごす時
間は有意義なものであると実感させられた。今後の我
々の課題として、病棟では常に同じ看護婦が両親を指
導できない点から、記録の徹底や指導内容を示したマ
ニュアル等の作成の必要性があげられる。また在宅中
の両親の患児に対する介護は予想以上に工夫がこらさ
れたものであり、そのような情報を再入院時に得るこ
とも、次回の在宅酸素療法への移行をスムーズにする
ものと考えられた。
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